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Peut-on reduire 
le handicap? 

Des avancees indeniables mais de nombreux 
obstacles, souvent culturels et sociaux, persistent 


Jean-Claude Raphael* 


C e titre est a la fois un message d’espoir, « reduire le handicap », et une interroga- 
tion, « est-ce possible ? ». Mais que veut dire le terme « handicap » ? Ce terme 
a longtemps ete employe dans le langage sportif : afin de donner toute leur 
chance aux concurrents, les meilleurs devaient rendre des points aux moins performants. 
Cela se retrouve dans la pratique du golf ou, avec cette organisation, un debutant peut, 
theoriquement, se mesurer avec un joueur plus confirme. Reduire son handicap signifie ici 
qu’il faut faire des progres ! 

En termes medicaux, le handicap a longtemps ete synonyme de maladie chronique, irre- 
versible et incurable. Une dichotomie s’est ainsi creee qui oppose la maladie aigue, cura- 
ble, reversible, ou I’acte medical est valorisant, au handicap qui sort presque de la com- 
petence medicale. 


* Reanimation medicale, hopital Raymond-Poincare, fondation Garches, 92380 Garches 
jean-claude.raphael@rpc.aphp.fr; fondation-garches@handicap.org ; www.handicap.org 
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Peut-on reduire 
le handicap? 


(.’organisation persistante des structures hospitalieres, qui distingue les soins aigus des 
soins chroniques, illustre malheureusement cette opposition. II est evident que la forma- 
tion des etudiants en medecine privilegie les premiers au detriment des seconds. Une 
enquete faite aupres de medecins generalistes de Provence montre leur desarroi lors- 
qu’ils sont confrontes a certaines situations de handicap ; ce desarroi s’explique en partie 
par I’insuffisance de leur formation dans ce domaine. 1 

Sous I’impulsion de differentes equipes, les definitions internationales du handicap se 
sont modifiees. En simplifiant, il faut distinguer la maladie (lesion medullaire), la deficience 
(paraplegie), I’incapacite (perte de la marche) et les consequences sociales et environne- 
mentales qui en decoulent (difficultes de deplacement, de transport, d'insertion profes- 
sionnelle, etc.). 

Un sujet paraplegique en fauteuil roulant retrouve une certaine autonomie. II perd son 
autonomie devant un terrain accidente, des locaux inaccessibles, etc. Reduire le handi- 
cap signifie ici ameliorer 1 ’ accessi bilite . 


Une loi primordiale 


Le handicap est surtout le resultat 
des difficultes d’un individu confronts 
a son environnement 


La loi du 1 1 fevrier 2005 2 est revenue sur la definition du handicap : « Constitue un han- 
dicap toute limitation d’activite ou restriction de participation a la vie en societe subie 
dans son environnement par une personne en raison d’une alteration substantielle, 
durable ou definitive, d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, 
cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de sante invalidant. » 
Cette definition elargit done la notion de handicap, qui bien sur n’est pas que moteur, 
mais surtout montre que le handicap est le resultat des difficultes d’un individu confronts 
a son environnement. 

11 existe ainsi de nombreuses initiatives potentielles pour reduire le handicap. Nous n’a- 
vons ici retenu que les plus demonstratives : aides techniques, dont I'exemple le plus 
connu est le fauteuil roulant, aide aux families dont I’action est evidemment primordiale, 

prise en compte des problemes vesi- 
cosphincteriens, souvent meconnus 
et source de complications redouta- 
bles et mortelles. La physiopathologie 
de certaines maladies neuromusculai- 
res commence a etre mieux connue, 
ce qui permet de nouvelles approches 
pharmacologiques insoupgonnees il y 
a seulement 20 ans. Les situations de handicap dependent de nombreux facteurs : age, 
milieu socioculturel, pathologie predominante, type de deficience. C’est la raison pour 
laquelle ont ete envisages les problemes du handicap visuel, cognitif avec I’exemple des 
patients cerebroleses, ainsi que ce syndrome tres particulier qui peut survenir des 
annees apres I’infection par le virus de la poliomyelite (syndrome postpolio). 

La creation des Maisons departementales du handicap (MDPH) est le fruit de la loi du 

12 fevrier 2005. Ces maisons exercent dans chaque departement une mission d’ac- 
cueil, d’information, d’accompagnement et de conseil des personnes handicapees et 
de leurs proches dans I’attribution de leurs droits. Cette loi majeure a permis des avan- 
cees indeniables : mise en oeuvre du droit a compensation du handicap, creation de la 
Caisse nationale de solidarity pour I’autonomie (CNSA), droit a la scolarite, a I’emploi, a 
I ’ accessibi lite des batiments et des transports dans un delai maximal de 1 0 ans. Cette loi 
a suscite de grands espoirs aupres des personnes handicapees. La mise en application 
leur a paru insuffisante et inadaptee, d’ou un certain nombre de manifestations et de 
declarations reprises par les medias. Les financements des differentes prestations 
posent evidemment de nombreux problemes. A titre indicatif, rappelons que ce cout a 
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ete estime a 2 millions d’euros par an par les societes d’assurances pour un patient 
paraplegique victime d’un accident de la voie publique. 

Les associations de malades ont un role majeur a jouer: aides aux personnes et aux 
families, aide a la recherche, pression aupres des pouvoirs politiques et des decideurs 
financiers. Nous avons choisi de prendre I’exemple d'une association qui aide les person- 
nes hospitalisees de fagon prolongee dans les suites immediates d’un accident ou d’une 
maladie et qui sont desemparees devant I’accumulation des difficultes qui brutalement se 
presentent a elles. 

Ameliorer I’accessibilite aux soins 

Cette monographie de La Revue du Praticien etant destinee aux professionnels de 
sante, il nous est apparu utile de terminer par un probleme sous-estime et meconnu 
qui est celui de I’accessibilite aux soins. Ce probleme majeur meriterait un develop- 
pement plus important, impossible a detainer ici. Si les personnes souffrant d’un han- 
dicap sont suivies pour leur pathologie principale par des centres specialises, elles 
ont en revanche beaucoup de difficultes a gerer les problemes de sante courants 
communs a I’ensemble de la population. Les services d’urgence sont inadaptes, la 
plupart des cabinets medicaux sont inaccessibles, les centres d’imagerie ont du mal 
a gerer I’examen de patients handicapes moteurs ou atteints d’alteration des fonc- 
tions cognitives, etc. 

Comme la plupart des medecins et des paramedicaux sont insuffisamment formes, il 
en resulte des situations conflictuelles potentiellement majeures. Par exemple : I’an- 
goisse legitime des patients atteints d’un handicap moteur severe, craignant I’appa- 
rition d’escarres qui peuvent apparaitre seulement en quelques heures d’immobilisa- 
tion. Ces patients hesitent, a juste titre, a etre hospitalises dans une structure 
« classique ». Des soins courants, comme les soins dentaires, les bilans gynecolo- 
giques systematiques, la prevention des maladies cancereuses, la gestion d'une 
fracture accidentelle ou d'un incident infectieux intercurrent sont habituellement diffi- 
ciles a assumer. La difficulte est accrue par le fait que la prise en charge de ces per- 
sonnes demande un temps beaucoup plus long que pour une personne valide, et 
que ce travail supplementaire n’est valorise ni dans le secteur public ni dans le sec- 
teur liberal. II existe la un probleme majeur de sante publique qui ne semble pas pres 
d’etre resolu. 

Nous esperons que cette monographie participera a une meilleure comprehension 
des difficultes rencontrees par les personnes handicapees, et des solutions memes 
imparfaites qui peuvent y etre apportees. II est possible de reduire le handicap, et 
des progres notables ont ete faits dans ce domaine. Neanmoins, de nombreux obs- 
tacles culturels, sociaux persistent, qui necessiteront un effort important de peda- 
gogie et de communication. • 
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